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NETTVERKSMØTET – EN STØTTE TIL DE PÅRØRENDE ? 
 
 
 
 
Jeg ønsker å takke Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse ved fag og forskningssjef 
Prof. Dr.med. Knut Engedal og Dr.med Tor Atle Rosness for verdifulle samtaler og 
henvisninger til relevant litteratur på området pårørende til yngre med demens.   
Takk også til veileder Prof. Live Fyrand for inspirasjon og gode innspill på temaet sosialt 
nettverk og hennes raushet i deling av sin sterke faglige kompetanse på området.  
”Demens rammer mange personer, parforhold og familier.  
 Når et individs personstatus blir truet gjennom en 
demensutvikling, blir det helt avgjørende hvordan den kan 
opprettholdes gjennom samspill med andre.”  
Fra NOVA rapport 20/02 
”Aldersdemens i parforhold”  
 Ingebrektsen, R. og P. E. Solem (2002)   
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1. Innledning 
 
1.1  Bakgrunn for oppgaven - egen forforståelse  
 
Brukermedvirkning og empowerment  har i flere år vært emner som har opptatt meg.  
Begrepene er store og rommer mye. I boka Empowerment definerer forfatteren begrepet slik:  
”innebærer et positivt syn på mennesket som et i utgangspunktet aktivt og handlende 
menneske som vil og kan sitt beste hvis forholdene ligger til rette for det” (Askheim 2007:22). 
Jeg har gjennom egen personlig og arbeidsrelatert erfaring kjent på betydningen av hva møte 
med andre med tilsvarende utfordringer, i ett samarbeid med fagfolk med relevant 
kompetanse, kan ha å si for egen mestring av de utfordringer kronisk sykdom kan bringe med 
seg inn i ett liv.  I høst valgte jeg nettverk som fordypningsfag i femte semester, og gjennom 
dette ble viktigheten av begrepene  tverrfaglig samarbeid, brukermedvirkning og 
empowerment bekreftet og utvidet. I tillegg til å bidra til å styrke individer i deres tro på egne 
ressurser i forhold til mestring, bidrar nettverksorientert  sosialt arbeid å ansvarliggjøre og 
myndiggjøre nettverket rundt den enkelte, i et samarbeid med fagpersoner. Arbeidsformen 
direkte nettverksintervensjon, nettverksmøter, har til hensikt gjennom dialog å bygge opp 
relasjonene for å styrke individenes sosiale kapital og integrasjon i felleskapet (Fyrand 2005). 
  
I mitt møte med eldreomsorgen gjennom praksisperiode, fordypningsfag og gjennom 
personlig erfaring, har jeg kjent på hvilken enorm belastning det må være for de pårørende 
som opplever at en av de nærmeste får en demensdiagnose. Det å langsomt se at personen 
gradvis forandres, uten utsikter til bedring, og bære den sorgen som følger i kjølevannet av 
dette, må være svært smertefullt.  Jeg ble interessert i å se hvordan vi som sosionomer 
gjennom nettverksorientert sosialt arbeid kunne være med på å styrke de pårørende gjennom å 
trekke inn nettverket. Dette kan også kanskje bidra til å  avhjelpe det profesjonelle 
hjelpeapparatet, ved muligvis å kunne redusere noe av omfanget av psykisk sykdom hos de 
pårørende  som ofte kan følge i kjølevannet av en alvorlig somatisk diagnose i en familie.  
 
1.2 Problemstilling   
Våre relasjoners kvalitet og felleskapet med andre er med å påvirke både vår somatiske og 
psykiske helse (Fyrand 2007:87). Pårørende til pasienter med en kronisk sykdom slik som 
demens står ovenfor svært krevende omsorgsoppgaver som kan gjøre at grunnlaget for 
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samhandling i relasjonene i nettverket endres.  Demens er en sykdom som rammer stadig 
flere, og Sosial og Helsedirektoratets rapport ”Glemsk men ikke glemt” setter søkelyset blant 
annet på samfunnets behov for økt kompetanse og kunnskap om hvilke konsekvenser det 
store omfanget av sykdommen kan få (SH.dir. 08/07:13). Dette ser jeg på som en utfordrende 
oppgave for de som arbeider med de som er rammet og deres familier, noe som dannet 
bakgrunnen for mitt valg av bacheloroppgave.  
På denne bakgrunn ønsker jeg å belyse følgende problemstilling: 
 
NETTVERKSMØTET – EN STØTTE TIL DE PÅRØRENDE ? 
Hvordan kan nettverksorientert sosialt arbeid  - rettet mot pårørende til yngre 
hjemmeboende personer med demens - styrke hjelpeapparatets omsorgstilbud til disse 
familiene ? 
 
1.2.1  Sosialfaglig relevans 
Helse og omsorgsdepartementets delplan til Omsorgsplan 2015 – Demensplan 2015 stadfester 
at en av de største utfordringene vi står ovenfor som konsekvens av økt levealder er at stadig 
flere vil bli rammet av demens (DP 2015:7).  Derfor tenker jeg at sosionomer ansatt i det 
offentlige hjelpeapparatet i stadig økende grad vil komme i kontakt med mennesker som vil 
ha behov for hjelp til mestring i denne situasjonen.  Sosionomen kan møte pårørende til 
demente i kraft av stilling som sykehussosionom i spesialisthelsetjenesten, eller som 
koordinerende instans i kommunehelsetjenesten på et bestillerkontor. Sosionomen kan 
arbeide som saksbehandler i NAV for å hjelpe og tilrettelegge for økonomisk støtte eller 
annen praktisk bistand, eller møte pårørende som ansatt i psykiatrien eller i barnevernet.   
Jeg ønsker å få mer kunnskap  om denne tilnærming i sosialt arbeid vil kunne støtte pårørende 
til å finne verktøy til bedre være istand til å ta vare på egen helse, gjennom å vedlikeholde og 
styrke eget nettverk for å kunne redusere omfanget av ensomhet og isolasjon og opplevet 
manglende sosial støtte. Nettverksorientert sosialt arbeid, gjennom nettverksmøtet, som 
metode for å skape grunnlag for dialog og gjensidig opplevelse av deltagerenes behov. 
Gjennom dette bidra til en hensiktmessig kommunikasjon og gjensidig forståelse deltagerene 
mellom for å styrke relasjonene og derved øke opplevet livskvalitet for alle parter.   
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1.3 Avgrensing og presisering 
 
Demens er en sykdom som primært rammer eldre mennesker. Et fåtall blir rammet før 65 år, 
og kategorien omtales som yngre personer med demens (Rosness et al 2011). Fordi denne 
sykdommen primært rammer personer over 65 år, kan yngre mennesker som rammes oppleve 
andre sykdomsrelaterte utfordringer enn de eldre.  Yngre personer med demens er ofte 
omsorgspersoner med familie og barn, med et yrkesaktivt liv (SH dir.08/07:11).  Sykdommen 
er dødelig, med store psykososiale og biologiske konsekvenser som rammer langt flere en den 
syke selv (ibid:12).  Symptomer på en begynnende demenssykdom hos yngre blir ofte 
feildiagnostisert som symptomer på stress eller depresjon. Det kan gå lang tid før riktig 
diagnose stilles fordi det ofte finnes mye motstand mot å få bekreftet en så alvorlig diagnose. 
I artikkelen til Rosness, Haugen og Engedal er et av hovedbudskapene at mange leger heller 
ikke gjenkjenner symptomer på demenssykdom hos yngre. I følge artikkelen har sykdommen 
ofte et raskere forløp hos yngre personer sammenlignet med eldre (Rosness 2011). Jeg har 
derfor valgt å fokusere på de nærmeste pårørende til yngre pasienter som fremdeles bor 
hjemme, da det for denne gruppen blir spesielt viktig med en rask intervensjon fra det 
profesjonelle hjelpeapparat. Jeg velger å benytte nettverksmøtet som et eksempel på 
nettverksorientert sosialt arbeid, fordi jeg tenker at denne tilnærmingen er en arbeidsform som 
kan bidra til et tverrfaglig samarbeid med fokus på mestring og ressurser.  Nettverksmøtet 
som arbeidsform vil kunne inkludere andre i det mer perifere personlige nettverket som også 
er berørt, i tillegg til de i det profesjonelle nettverket, og jeg tenker at den dynamikken vil 
muligvis gi en økt bonus utover det jeg primært ønsker å fokusere på i denne oppgaven. 
Målsettingen med nettverksorientert arbeid  er i denne sammenheng å sette fokus på den 
pårørende og dennes kontekstuelle situasjon  - både i det private liv og i pasientens samarbeid 
med det profesjonelle hjelpeapparatet. Jeg er klar over at denne tilnærmingen alene ikke 
fanger  alle de utfordringene de pårørende står ovenfor, men ønsker å se på om det kanskje 
kan være et verdifullt supplement til andre tilnærminger i tilbudet til denne gruppen.  
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1.4 Definisjon av begreper 
Her vil jeg gjennomgå definisjoner på begreper som er reltatert direkte til min problemstilling. 
Øvrige begrep jeg benytter meg av i oppgaven vil bli definert underveis.  
 
Sosialt nettverk  vil i denne oppgaven omfatte alle personer som et individ naturlig har 
kontakt med, og som betyr noe for den det gjelder.  Relasjonen må ha hatt en viss varighet, og 
en viss gjensidighet, men nærheten kan variere. Nettverket vil bestå både av en personlig del 
og en profesjonell del, hvor den personlige delen vil omfatte nærstående familie, slekt, 
venner, arbeidskolleger og naboer. Det profesjonelle nettverket kan bestå av de deler av 
hjelpeapparatet vedkommende har kontakt med, eksempelvis spesialisthelsetjenesten, 
fastlegen, eller NAV. 
 
 Nettverksorientert sosialt arbeid  vil i denne sammenheng være en tilnærming som inviterer 
nettverket inn i et forpliktende samarbeid gjennom nettverksmøtet for å fremme dialog, 
kunnskap og samhandling.  Nettverksmøter skiller seg fra andre typer samarbeids- arenaer 
fordi de fleste deltagerene er fra hovedpersonens nettverk, og disse er med å sette agenda for 
møtet. Hovedfokuset er å fremme dialog og en felles forståelse av situasjonen, dele kunnskap 
og erfaringer.  I nettverksmøtet vil alle kunne bidra med sin unike kompetanse og gjennom 
dette kunne dele sine individuelle ressurser med den målsetting og fremme livskvalitet og 
være en støttende funksjon for den pårørende. 
 
Pårørende.  Jeg har i denne oppgaven konsentrert begrepet pårørende om livspartner 
(ektefelle/ samboer) og hjemmeboende barn til den sykdomsrammede. I oppgaven bruker jeg 
også begrepet familie, og det vil i denne sammenheng bety livspartner og barn. Selve begrepet 
kan være langt mer omfattende enn dette, men fordi jeg ønsker å konsentrere meg om de 
utfordringene den aller nærmeste familie opplever i forbindelse med at den syke bor hjemme, 
har min operasjonalisering av begrepet havnet på disse to gruppene.   
 
Yngre hjemmeboende personer med demens  er personer som rammes av sykdommen 
demens før fyllte 65 år. Jeg har valgt å se på den gruppen som er tidlig i sykdomsfasen, og 
fremdeles bor hjemme. Dette fordi jeg ønsker å konsentrere oppgaven min rundt 
utfordringene de pårørende har fra før diagnosen stilles og veien mot at den nærstående blir så 
syk at vedkommende må flytte på sykehjem. 
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1.5 Formålet med oppgaven  
Formålet med denne oppgaven er å kunne kaste ett bredere lys på nettverksfokusert arbeid og 
den funksjon denne tilnærmingen kan ha i sosialt arbeid.  At pårørende til yngre 
hjemmeboende personer med demens er en gruppe med store belastninger (Rosness 2012:3), 
og at demens er en sykdom på sterkt frammarsj i vår samfunn (DP 2015:7), har gjort meg 
interessert i å se på om denne formen for tilnærming i sosialt arbeid burde være en 
arbeidsform som kunne rettes mot denne gruppen. Helsepolitisk blir det også ropt et varsko 
(ibid:9);  man ønsker ett sterkere tverrfaglig samarbeid på tvers av faggrupper og kompetanse, 
man ønsker et tettere samarbeid mellom de enkelte bydeler, kommuner og spesialist-
helsetjenesten.  Min tanke gjennom denne oppgaven er å se på om nettverksorientert sosialt 
arbeid gjennom nettverksmøtet vil kunne ha effekt på flere fronter.  Både gjennom å styrke 
individene, ansvarliggjøre og styrke nettverket og relasjonene, og kanskje gjennom dette 
kunne bidra til at den syke og dennes pårørende vil kunne ha mulighet til å forlenge perioden 
før innleggelse på sykehjem.  Jeg vil i det neste kapitlet ta for meg hvilke metoder jeg har tatt 
i bruk for å belyse min problemstilling.  Jeg vil deretter redegjøre for utvalget av relevant 
litteratur, empiri og erfaringer fra praksis som jeg vil benytte meg av. Sist vil jeg forsøke å 
sette denne kunnskapen opp mot min problemstilling, og drøfte ulike aspekter ved forskjellige 
utfordringer denne spesifikke gruppen står ovenfor, og hvordan nettverksorientert sosialt 
arbeid vil kunne bidra inn i dette. 
  
Jeg vil oppsummere ved å vende den teoretiske tilnærmingen ut mot praksis for å vurdere 
nytteverdien av denne tilnærmingen i sosialt arbeid rettet mot denne gruppen mennesker. 
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2. Metode 
2.1 Datainnsamling 
Jeg har i denne oppgaven valgt å benytte meg av litteraturstudie som metode for å belyse min 
problemstilling. Litteraturen jeg har benyttet relatert til nettverksorientert sosialt arbeid er i 
stor grad pensumbasert.  Noe av litteraturen har jeg funnet gjennom bruk av biblioteket, 
litteraturlister i fagbøker, og gjennom samtaler med fagpersoner. Bibliotekets søkemotor 
BIBSYS og søkeord aldersdemens /demens yngre / pårørende ledet meg til mye litteratur 
utgitt av Nasjonalt kompetansesenter for aldring og helse, og mye av den nyeste rapportene 
og forskningsresultatene relatert til temaet fikk jeg gjennom direkte kontakt med fagpersoner 
og forfattere knyttet til Kompetansesenteret. 
 
Jeg ønsket også å belyse problemstillingen gjennom samtale med de profesjonelle hjelperene, 
altså representanter for det offentlige hjelpeapparatet.  Dette for å kunne få et blikk inn i 
hvordan tjenester til denne gruppen er lagt opp i dag, og hvilke planer og strategier helse- og 
omsorgssektoren har for fremtiden for å bygge opp under den sosialfaglige relevansen jeg 
ønsker å vise til.  Jeg har derfor hatt samtaler med en demenskoordinator i en bydel i Oslo og 
med en sykepleier ansatt i Sykehjemsetaten som arbeider med demens. Hun er også aktiv i det 
frivillige arbeidet rettet mot pårørende til demente i regi av Nasjonalforeningen for 
folkehelsen. Gjennom henne fikk jeg kontakt med en lokal pårørendeforening, og var tilstede 
og og observerte under et årsmøte, og fikk derved også anledningen til å forstå 
problemstillingen sett direkte opp mot empirien, altså hvordan de pårørende selv opplever 
sine utfordringer. 
 
For lettere å forstå hva offentlige myndigheter ser som fremtidens langsiktige utfordringer 
velferdsamfunnet står foran i årene som kommer når det gjelder personer med demens og 
deres pårørende, har jeg lest Samhandlingsreformen og delplan til Omsorgsplan 2015 – 
Demensplan 2015 ”Den gode dagen” utgitt av Helse- og Omsorgsdepartementet.  Jeg har 
gjennom disse dokumenter, Stortingsmeldinger og andre offentlige utredninger, NOU 
2011:17 ”Når sant skal sies om pårørendeomsorg” og NOU 2011:11 ”Innovasjon i omsorg” 
fått et innblikk i hva hva som vektlegges som viktige virkemidler og tiltak for å imøtekomme 
denne gruppens behov.  
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2.2 Type design  
 
Denne måten å samle inn empiri, kombinert med en litteraturstudie, altså dokument-
undersøkelser og kildegranskning, blir betegnet som en kvalitativ metode.  I følge Jacobsen er 
en åpen og fleksibel kvalitiativ metode godt egnet for å tilegne seg ny kunnskap og en dypere 
forståelse rundt en problemstilling (Jacobsen 2010:25). Når jeg ønsker å se på om 
nettverkfokusert arbeid kan være en arbeidsmetode for å styrke tilbudet til pårørende til yngre 
hjemmeboende personer med demens, innebærer det til en viss grad å forsøke tråkke opp en 
ny sti.  Denne arbeidsmetoden har i liten grad vært anvendt innen demensomsorgen generelt 
og spesielt ikke i forhold til  denne spesifikke brukergruppen tidligere. 
Dermed vil en bredspektret tilnærming, gjennom å se problemstillingen fra fagmiljøet, fra det 
offentlige hjelpeapparat samt fra de pårørende selv enklere kunne avdekke muligheter og 
utfordringer, og bidra til å gi et adekvat svar på min problemstilling. 
 
2.3 Fordeler og ulemper 
Bruk av sekundærdata vil alltid innebære en viss fare for at andres data er samlet inn i en 
annen hensikt enn den jeg har, og at det derfor kan oppstå et misforhold (Jacobsen 2010:108).  
Det har derfor vært viktig for meg å forsøke og vurdere kritisk den litteratur jeg har valgt ut, 
og få bekreftet eller avkreftet min egen forforståelse av empirien. Når det gjelder validiteten 
av den informasjon jeg har valgt å benytte, er valgene igjen gjort på bakgrunn av at jeg i 
utgangspunktet ønsket å belyse problemstillingen fra flere hold.  Fra fagmiljøet, fra det 
offentlige hjelpeapparatet, fra de frivillige organisasjoner og ikke minst fra brukerene selv - 
ikke på en systematisk måte, men som en åpning inn i et fagfelt som var nytt for meg.  
 
I selve oppgavens størrelse og tidsrammen jeg har til rådighet ligger det også en viss 
begrensning som gir utgangspunkt for valg av metode.  Store kvanitiative studier eller 
dyptgående intervjuundersøkelser er det ikke rom for i denne type oppgave, og jeg har derfor 
sett det som viktig å vektlegge det fagmiljøet baserer sine anbefalinger på til de styrende 
organer.    
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2.4 De personlige fortellingene 
For meg har bruk av personlige berettelser gjennom dokumentarfilmer som ”Sjøhestens 
hemmelige liv” og ”Pyramiden”, samt bøker skrevet av pårørende eller demensrammede 
selv, slik som ”Skynd deg og elske” (Lanes 2009),  ”Karen” (Solberg 1996) og det 
skjønnlitterære verket  ”Alltid Alice” (Genova 2007) , gitt meg en dimensjon i mitt arbeid 
med denne oppgaven som jeg vanskelig kunne tilegne meg gjennom å lese faglitteratur alene.  
Det ble en av mine veier inn for lettere å kunne relatere meg til de pårørendes behov, og det 
har vært viktig for meg å kunne lete litt ”under huden” til dem som har trosset stigma og 
fordommer og villet fortelle om den veien de har måttet gå.  Dette aspektet kan samtidig 
medføre at min oppgave blir preget av egne emosjoner og forestillinger av hvordan 
livvsituasjonen for pårørende til yngre personer med demens arter seg.  Samtidig registrerer 
jeg gjennom mine observasjoner fra årsmøtet i pårørendeforeningen, etter at vi sammen hadde 
sett filmen ”Sjøhestens hemmelige liv”, at utfordringene arter seg veldig likt for mange.  
Utsagn som  
” … Det er akkurat slik det fortoner seg…” og ”…dette er min hverdag i dag – og hver 
dag….” og ”…ja det er slik, der er faktisk som å være enke til en levende død”.   
Når mennesker i samme livssituasjon ettertenksomt nikker på hodet av slike utsagn,  forstår 
jeg at slike fortellinger faktisk gir et realistisk bilde av en gjenkjennbar hverdag for mange.  
Skal vi som sosialarbeidere kunne hjelpe, må vi være istand til å kunne sette oss inn i disse 
emosjonene – være der klienten er for å kunne være istand til å kartlegge hjelpebehovet. 
Derfor har bruken av denne type dokumentasjon vært en viktig del av metoden jeg har 
arbeidet med.  
 
I  retningslinjene for Bachelorstudiet i sosialt arbeid ved Diakonhjemmet høgskole, under pkt 
5.1 ”Bestemmelser om studentvalgt pensum”  heter at den enkelte student ikke kan legge opp 
mer enn en skjønnlitterær tittel i studieåret, velger jeg derfor å referere til disse opplevelsene 
som en viktig del av min metodetilnærming, og legger  inn disse titler i litteraturlisten som et 
tillegg til det studentvalgte pensum. 
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3. Teori 
Jeg vil i dette kapittelet gjøre et sammedrag av hvordan noe av fagmiljøet og litteraturen 
beskriver selve sykdommen og situasjonen til yngre personer med demens og deres 
pårørende. Jeg vil se på hva litteraturen kan si om hvilke sosiale, psykologiske og biologiske 
konsekvenser denne sykdommen kan ha for både pasient og pårørende.  Videre vil jeg 
redegjøre for teorier om nettverksorientert sosialt arbeid, nettverkets betydning og 
bakgrunnen for at jeg finner dette interessant i et forebyggende perspektiv.  Dessuten vil jeg 
se på hvilke politiske føringer som samfunnet legger til grunn i arbeidet rundt yngre 
hjemmeboende personer med demens og deres pårørende, både gjennom det offentlige og det 
frivillige hjelpeapparatet, for gjennom dette å nærmere kunne belyse min problemstilling. 
 
3.1 Sykdommen demens 
3.1.1 Definisjon og forekomst  
Demens er en hjerneorganisk progredierende sykdom, det vil si en sykdom som gjør at den 
som rammes vil fungere stadig dårligere, og til slutt bli helt avhengig av hjelp (SH.dir. 
08/07:7). Sykdommen medfører blant annet svikt i psykologiske prosesser som hukommelse, 
oppmerksomhet og kommunikasjon, problemer med å orientere seg, vansker med utførelsen 
av daglige gjøremål og endringer i personligheten (Engedal 2004). Tilstanden er kronisk, og 
det finnes ingen kurerende behandling. Demens opptrer oftest ved stigende alder, men 
forekommer allerede i sjeldne tilfeller ned i 30 års alder. Antall personer med en 
demensdiagnose i Norge er idag på ca 71.000 (Gjøra 2011:8).  To til tre prosent blir rammet 
av sykdommen før fylte 65 år (Engedal 2004:23), noe som skulle tilsvare ca 1800 personer. 
Under følger en oversikt over de vanligste former for demens og en omtrentlig fordeling av 
det totale antall i prosent. Tallene er hentet fra Haugen (2002:3) og omregnet ut fra dagens 
antatte forekomst, altså ett totalt antall på 71.000 og av disse 1.800 personer som er i 
kategorien yngre med demens (YMB). 
 
                Degenerative hjernesykdommer    Andre  
 
Alzheimers Frontotemporal  Lewylegemer Vaskulær  Sekundære  
Totalt i %   55 - 60 %          1 - 3 %          15 - 20 %        20 - 25 %           5 - 7 % 
ca antall    40000           1500     12500 16000 4300 
YMD   30 - 35 %        10 - 15 %          8 - 12 %        20 - 25 %          10 - 15 % 
ca antall      585          225  200 400 225 
  
 
Bacheloroppgave i sosialt arbeid. Kand.nr 2050 
 
  
13 
 
 
3.1.2 Former, fakta og symptomer 
Under følger en oversikt over de vanligste formene av demens, noen symptomer og 
fakta (Haugen 2002;Engedal 2004;Rosness 2011).   
 
 
Noen former 
 
 
Noen symptomer 
 
 
Noen fakta 
Alzheimers 
demens 
Vansker med konsentrasjonen, 
språkproblemer, ofte gjentagende 
spørsmål. Vansker med å koordinere 
flere handlinger. Emosjonelle 
forandringer og en usikker nølende 
væremåte. 
 
Den mest vanlige 
demenssykdommen.  
Deles inn i: 
Tidlig debut < 65 år  
(helt ned i 30 års alder) 
Sen debut > 65 år 
 
Frontotemporal 
demens 
Vansker med sammensatte gjøremål, 
reduksjon i sosiale hemninger. 
Passivitet/sløvhet, kan veksle med 
utagerende atferd. Manglende 
empati og egosentrisme. Kan virke 
hensynsløs. Likegyldig m/hygiene. 
 
Rammer hyppigst mellom  
50 og 70 år.  På grunn av de 
store adferdsforandringene 
er denne formen ofte svært 
krevende og utfordrende for 
pårørende /omsorgspersoner 
Demens med 
Lewylegemer 
 
Motoriske forstyrrelser.  
Treghet i bevegelser, stivhet i armer 
og bein. Synshallusinasjoner 
 
Oppstår ofte sammen med 
Alzheimers demens 
Vaskulær demens 
 
Problemer med språk.  
Vansker med forståelse og tolkning 
av tale. Angst og depresjon 
 
Kan oppstå etter blødninger 
/infarkter i hjernen 
(slag/drypp). Kan også sees 
sammen med Alzheimers 
demens 
 
Sekundær demens 
 
Avhengig av hvor i hjernen skaden 
har oppstått. 
Demens forårsaket av 
eksempelvis hjernesvulst, 
alkoholmisbruk eller 
hodeskader 
 
 
I tillegg til de vanligste demenssykdommene har jeg i denne listen lagt til Huntingtons 
Chorea. Dette fordi denne form for demens er en av de mer sjeldne demensformer som 
rammer de yngre i langt større grad enn de eldre (Haugen 2002:3). Også Alzheimers arter seg 
ofte annerledes hos yngre pasienter enn hos eldre, og fordi de sjeldne former også rammer de 
yngre i større grad, kan dette gjøre det vanskeligere å diagnostisere korrekt på et tidlig 
tidspunkt (Rosness 2011). Dels på grunn av for lite kunnskap hos primærhelsetjenesten, men 
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også fordi pasienten selv og deres pårørende heller ikke forestiller seg at demens kan opptre i 
såvidt ung alder. Derfor blir ofte demenssymtomer feiltolket i langt hyppigere grad hos de 
yngre som depresjon eller utbrenthet, og det tar ofte lang tid før riktig diagnose stilles.  
I den samme artikkel står det også: 
Undersøkelser tyder på at yngre med demens har betydelig forkortet levetid, de lever i 
gjennomsnitt 5 - 10 år etter at diagnosen er satt. Det er observert raskere sykdoms-
forløp hos yngre med Alzheimers demens enn hos eldre (Rosness 2011). 
 
Dette er forhold som tilsier at det kan være fordelaktig med en tidlig stillt diagnose  blant de 
yngre med demens.  Flere undersøkelser bekrefter at jo tidligere diagnosen foreligger, jo 
enklere blir det å sette igang helsefremmende og psykososial intervensjon som kan avhjelpe 
pasientene og deres pårørende, og sørge for livskvalitet og mestring av de utfordringene som 
er knyttet til sykdommen (Håkensen 2012; Rosness 2012). Artikkelen til Rosness et al. 
trekker frem to hovedbudskap. Disse påpeker at utredning og behandling for denne gruppen er 
mangelfull pr idag samt at mange i primærhelsetjensten rett og slett ikke gjenkjenner 
symptomer på demens hos yngre (2011). Dette vanskeligjør en tidlig diagnostisering, og 
peker på behovet for økt kunnskap i helse- og omsorgstjenesten. 
3.2 Yngre personer med demens 
De fleste tilfeller av demens hos yngre oppstår sporadisk og har ingen kjent årsak (Rosness 
2011). Som vist i oversikten rammes ofte de yngre av andre former enn det som er vanlig i de 
eldre aldersgruppene. Sykdommen kan medføre store atferdsendringer, og påfølgende store 
belastninger på det nærmeste nettverket, i særdeleshet på de nærstående familiemedlemmene. 
Livspartner er ofte i yrkesaktiv alder og litt i overkant av en fjerdedel vil ha barn under 18 år 
på det tidspunktet sykdommen starter (Barca 2012:11). En demensdiagnose får derfor ekstra 
store konsekvenser for mange fler enn for den yngre demenssyke alene, og er en stor 
utfordring for det profesjonelle hjelpeapparatet.  
 
3.2.1 Konsekvenser og behov 
En kvalitativ studie som ble gjennomført i 2010 og 2011 av Nasjonalt Kompetansesenter for 
aldring og helse på vegne av Helsedirektoratet (Johannessen 2012) hadde som målsetting å få 
informasjon om hvordan det er å leve med en demensdiagnose for yngre mennesker og hvilke 
behov gruppen hadde. Dette for å danne grunnlag for tilrettelegging av tiltak (ibid). 
Informantene var 22 yngre med demens, åtte kvinner og tolv menn i alderen 54 til 67 år.  
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De forteller om tiden før diagnosen som angstfull og skremmende, om mangelfull oppfølging 
fra primærhelsetjenesten og feilaktig diagnostisering som depresjon eller utbrenthet 
(Johannesen 2012:23). De forteller videre om krisen som utløses når diagnosen foreligger og 
om krisene som er knyttet til at de etter hvert må erkjenne at det ikke er noen vei tilbake. Om 
den stadige kampen for å opprettholde verdigheten, og bli regnet med som selvstendige 
individer. Om den maktesløsheten som de står ovenfor, og om suicidale tanker. Om sorgen 
over tapet av sosiale relasjoner fordi de opplever vansker med kommunikasjon med andre, og 
skamfølelsen av å ikke lenger mestre de oppgaver som tidligere var selvsagte (ibid: 24). Dette 
er mennesker i alvorlig krise over lengre tid og som vil trenge støtte og hjelp fra både det 
nære og det profesjonelle nettverket for å kunne være istand til å mestre de utfordringene som 
er knyttet til disse krisene. I kapittlet om kriser og mestring i boka Innføring i psykologi 
definerer forfatteren en krise slik: 
En krise utløses vanligvis av situasjoner eller opplevelser som er forbundet med tap 
eller krenkelser, og som virker truende på individets integritet, selvforståelse og 
følelse av stabilitet og kontinuitet i livet (Håkonsen 2009:277). 
 
Selv om Johannesen trekker frem at de fleste av hennes informanter syntes å ha god innsikt i 
egen situasjon,viste enkelte manglende forståelse for at sykdommen også var en belastning på 
personene i det nære nettverket, og mente den ikke påvirket dem i vesentlig grad (ibid:25). 
Flere studier, så vel norske som internasjonale, hevder i stor grad det motsatte (Ingebrektsen 
2002:178). 
3.3 Å være pårørende 
3.3.1 Utfordringer  
Det å være pårørende til en hjemmeboende med demens innebærer ofte store psykiske 
belastninger, og medfører utfordringer på mange plan (Engedal 2004:231). Når en nærstående 
får en demensdiagnose i ung alder, er som regel de nærmeste i arbeid, kanskje også med 
omsorgsansvar for barn og gamle foreldre (Rosness 2012:3). Den ekstra daglige omsorgs-
byrden, av mange omtalt som en konstant 24-timers beredskap, vil utløse bekymring og stress 
(Jacobsen 2001:12). Andre psykiske belastninger som opplevelse av tap, sorg, håpløshet og 
fortvilelse kan medføre at det å være omsorgsbærer øker fare for å utvikle sykdom som 
depresjon og angst, på tross av at mange opplever selve omsorgsutøvelsen som meningsfull 
(ibid:12). 
Andre sosiale belastninger som vansker med å omgå andre fordi den syke kan føle seg utrygg, 
eller fordi en kan kjenne seg brydd eller skamfull over partners oppførsel, kan føre til 
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isolasjon og ensomhet (Ingebrektsen 2002:178). Eget sosialt nettverk blir vanskelig å 
vedlikeholde, når så mye tid og krefter går til krevende omsorgsoppgaver.  Det å være 
pårørende til en person med demens kan ved siden av å initiere sykdom hos de pårørende og 
utfordre det sosiale nettverket, også ha økonomiske konsekvenser for familien. I perioden før 
diagnose er stilt og den demenssyke ikke lenger er istand til å utføre sitt daglige arbeid, vil tap 
av inntekt også medvirke negativt til situasjonen.  Den pårørende vil på grunn av 
omsorgsbyrden kanskje heller ikke være i stand til å være i yrkesaktivt arbeid i like stor grad 
som tidligere. En studie fra Storbritania, som av norske fagmiljøer blir trukket frem som 
overførbar til norske forhold på tross av ulike sosiale trygde- og støtteordninger, viser at en 
stor andel av pårørende til yngre demensrammede ikke makter å opprettholde en full stilling 
som konsekvens av sykdommen, og så mange som 70% opplever reduksjon i inntekt med 
påfølgende økonomiske utfordringer (Luscombe 1998:327).  
3.3.2 Pårørendes behov 
 Behov for informasjon 
Studier og personlige beretninger fra pårørende til yngre personer med demens forteller om en 
lang og vanskelig tid preget av frustrasjon, usikkerhet, fortvilelse og mangel på hjelp fra det 
profesjonelle hjelpeapparat i tiden fra de første signalene om at noe er galt, frem til diagnosen 
er stillt (Nordtug 2003, Williams 1994, Lanes 2009, Jacobsen 2011:89). Behovet for bedre 
kunnskap hos primærhelsetjenesten og større åpenhet i samfunnet generellt rundt sykdommen 
synes åpenbar. Pårørende  i undersøkelsen til Kompetansesenteret opplever endringene som 
opptrer hos partner som svært dramatiske og har store bekymringer, men flere opplever 
likefullt selv å måtte presse på og følge opp for å få en utredning (Rosness 2012:6).  
I følge samme undersøkelse  kan situasjonen oppleves som svært belastende når pårørende får 
mangelfull og dårlig informasjon og liten støtte fra både det profesjonelle og det private 
nettverket under selve diagnoseprosessen (ibid:3).  Å bli sittende alene med ansvaret for 
tilbud til den syke, ofte i tillegg til andre omsorgsoppgaver ovenfor barn eller gamle foreldre – 
kan praktiske oppgaver synes uoverkommelige for de pårørende. Nasjonalt kompetansesenter 
utførte en spørreundersøkelse blant pårørende til yngre med demens for å kartlegge 
belastninger. Blant 45 respondenter (31 kvinner) var 32 fremdeles i arbeid.  Der fant de at:  49 
% av informantene ikke fikk noe tilbud fra helsevesenet i begynnerfasen av sykdommen.  På 
undersøkelsestidspunktet hadde 39% ikke mottatt noen aktuelle tiltak fra helsevesenet.  42% 
savnet mer informasjon og veiledning og  58% opplevde at de hadde hatt hele ansvaret for å 
få støtte og tilbud fra hjelpeapparatet (Rosness 2012:6). I følge Barca (2012) har barn og 
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ungdom med en forelder som blir rammet av demens også et særskilt behov for samtaler og 
oppfølging, da hverdagen deres blir preget av sykdommen.  Forandringer i personlighet hos 
den syke forelder og samværskonflikter mellom foreldrene og foreldre og barn kan gjøre 
hverdagen  vanskeligere å takle. Ungdomsliv og omsorgsoppgaver for en av foreldrene kan 
være vanskelig å kombinere når man samtidig forsøker å finne sitt eget ståsted i livet 
(ibid:11). 
Behov for noen å snakke med 
Som pårørende til en person som har fått diagnosen demens, kan ensomhet og isolasjon og 
den store psykiske belastningen føre til depresjon og kraftig reduksjon av livskvalitet. 
Behovet for å snakke med fagpersoner som kjenner den demenssyke og som har kunnskap på 
feltet kan redusere den psykiske belastningen og opplevelsen av å ikke strekke til (Rosness 
2012:8). Dette kan være en psykiater, psykolog, klinisk sosionom, psykiatrisk sykepleier eller 
andre som har relevant kunnskap (ibid). Pårørende kan også ha behov for hjelp slik at de både 
ser betydningen av og kan klare å ta hensyn til egne behov for å kunne være best mulig istand 
til å hjelpe den syke (Falck 2008:22). Mange spørsmål som knytter seg til sykdommen og 
dens utvikling, usikkerhet vedrørende fremtiden og bekymring vedrørende økonomi er tema 
som pårørende trenger informasjon rundt. Dette er informasjon som det kan være krevende å 
innhente alene. Følelser som skyld, irritasjon, aggresjon eller redsel ovenfor en livspartner 
som utvikler en demenssykdom er også eksempler på vanskelige følelser som det er 
belastende å gå med alene. Å få hjelp både for en anerkjennelse av slike følelser og hvordan 
man skal håndtere disse kan det være vanskelig å be om hjelp til.  Et kompetent hjelpeapparat 
som fanger opp, ser og forstår slike behov hos pårørende  er en nødvendighet (Rosness 
2012:9). Profesjonelle hjelpere med spesialkompetanse innenfor dette fagfeltet bør kunne gi 
veiledning om hvordan møte og mestre de utfordringene som følger med sykdommen, som 
for eksempel endret væremåte og atferd hos en livspartner eller forelder (ibid.). 
 
Behov for avlastning/støttekontakt 
Tilrettelegging for avlastning og støttekontakt for den syke gir mulighet for at de pårørende 
kan få et pusterom til egne behov, mulighet for fortsatt å være yrkesaktiv og til å utføre 
dagligdagse aktiviteter utenfor hjemmet uten å skulle bekymre seg for at den som er syk er 
hjemme alene (Rosness 2012).  Det finnes pr i dag få avlastningstilbud eller ordninger som er 
tilrettelagt for gruppen som gjør det mulig å tilrettelegge til fortsatt deltagelse på en  
arbeidsplass. Mange får dagtilbud som er tilrettelagt for den eldre aldersgruppen med demens. 
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Studier viser at behovene er svært forskjellig avhengig av i hvilken aldersgruppe den syke 
befinner seg i. Fysisk aktivitet kan ved siden av behovet for å være til nytte, være viktige 
faktorer for å bedre livskvalitet for den syke så vel som til den pårørende (Rosness 2012:9), et 
eksempel på en aktivitet som i større grad er mer aktuell blandt gruppen yngre med demens 
enn blant de eldre.  Fagmiljøet fremhever derfor behovet for en tilrettelagt avlastning og 
støttekontaktordning som viktige ledd i omsorgtilbudet til pårørende og familien (Engedal 
2004:340). 
3.4 Eklektisk nettverksperspektiv i sosialt arbeid.  
Når vi i sosialt arbeid bruker begrepet eklektisk nettverksperspektiv er det for å betegne at 
denne tilnærmingen ikke er en helthetlig teori, men et utvalg av flere teorier, metoder og 
strategier som på flere nivå sammen dekker en helhet som både omfatter et problemløsende 
og et forebyggende perspektiv. Nivåene går ”trappen” fra individnivå – videre til gruppe, opp 
til lokalsamfunn og organisasjon (Fyrand 2005:126). En slik tilnærming både utvider og 
utfordrer våre begrep om kunnskap og kompetanse, og bygger på at tre likestillte aktører må 
være tilstede og representert i en problemløsningssituasjon. Fyrand definerer disse aktørene 
som tre kompetansesystemer som kompletterer hverandre (ibid:127).  De består av 
brukeren/klienten med sin unike kompetanse på egen situasjon, det sosiale nettverket med 
sine naturlige ressurser som også innehar sin unike kjennskapskompetanse til  klienten og 
dennes livssituasjon, og til sist de profesjonelle hjelperene med sin faglige og mer generelle 
erfaringsbaserte kunnskap, og deres rolle som veileder i prosessen (ibid). 
3.4.1  De tre kompetanssystemer og Ericksons handlingssystem. 
Den amerikanske sosionomen og psykologen G.D Erickson beskriver utviklingen av tre ulike 
handlingssystem som dannes og aktiveres på forskjellige tidspunkt i en 
problemutviklingsprosess (Fyrand 2005:128).  
Det første handlingssystemet betegnes som ”det tidlige handlingsystemet” og aktiveres i den  
første fasen når et problem manifesterer seg for første gang. Denne første handlingsgruppen 
består av brukeren selv og det nærmeste personlige nettverket som mobiliseres ved de første 
tegn på problemer.  Dersom denne gruppen ikke klarer å løse det oppståtte problem slik at 
problemet utvikler seg videre til en mer akutt krise, dannes det i følge Erickson et neste 
system som kalles krisehandlingssystemet. Aktørene i denne gruppen er altså de som 
involveres når krisen er et faktum – brukeren selv, representanter fra det private nettverket og 
aktuelle profesjonelle hjelpere.  Om de profesjonelle ikke er bevisste på at et ”tidlig 
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handlingssystem” har vært i aksjon – viser studier at de profesjonelle ofte får større 
innvirkning på problemdefinering og type løsning under selve krisen når pasienten møter 
hjelpeapparatet for første gang (ibid).  Behandlingssystemet består av de aktørene som 
involveres i selve problemløsningprosessen, ofte kun det offentlige systemet og klienten selv.  
Her viser studier at når de profesjonelle er oppmerksomme på ressursene til de i pasientens 
sosiale nettverk som har vært aktive under selve utviklingsprosessen av sykdommen – kan 
disse involveres for å gå inn i en dialog sammen med profesjonelle og brukeren selv  for både 
å forstå og finne frem til adekvate tiltak for pasienten og dennes pårørende.  Kunnskapen om 
hvem som er og har vært viktige aktører og som innehar ulike ressurser til å håntere de 
utfordringer som pasienten og  pårørende står overfor i utviklingen av en demenssykdom, er 
avgjørende for å vite hvem som kan mobiliseres for å styrke nettverket rundt den/de 
pårørende, dele kunnskap og erfaring, for samlet og komme frem til et best mulig resultat for 
familien. (Fyrand 2005:130). 
 
3.5 Det sosiale nettverkets betydning   
 
Det sosiale nettverket definerer Schiefloe  som et sett av relativt varige, uformelle relasjoner 
mellom mennesker (Schiefloe 1992:19). Forskning bekrefter betydningen av gode sosiale 
relasjoner for å opprettholde en god helse (Klefbeck 2003:78).  
Gode sosiale relasjoner, et godt felleskap med andre og derved et sterkt sosialt nettverk har en 
positiv innvirkning på vår somatiske og psykiske helse. (Cohen i Fyrand, 2005). Tilsvarende 
vil problemfyllte, mangelfulle relasjoner påvirke i  negativ retning (ibid 2005:87).  Empiriske 
funn i forskning konkluderer med at støttende relasjoner i våre nettverk virker styrkende på 
immunforsvar og hormonbalanse, har en sykdomsforebyggende effekt på både somatisk og 
mental helse (Getz 2011). Ved kronisk sykdom vil våre nettverk påvirkes.  Både kvantitet og 
kvalitet forringes, fordi gjensidigheten i relasjonene blir i ubalanse.  De nærmeste i nettverket 
trekker seg sist, og disse risikerer symptomer på utbrenthet fordi det øvrige nettverket gradvis 
har trukket seg unna (Fyrand 2007:88).  Personer med kroniske lidelser kan også selv trekke 
seg tilbake fra sitt nettverk fordi det oppstår et paradoks mellom hjelpeløshet og 
selvstendighet (the helplessness/independence paradox) (Fyrand 2010:13).  Økt avhengighet 
av hjelp fra andre som følge av langvarig sykdom kan føre til redusert selvfølelse og mental 
helse noe som kan forebygges ved tilbaketrekning for å understreke opplevelsen av 
selvstendighet (Fyrand 2005:86). Harriet Holter kaller dette en forskansning mot nettverket 
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(Holter 1975:189). Når det gjelder personer med demens og deres pårørende påpeker Allan 
Øvereng i sin artikkel om nettverksarbeid og demens at det profesjonelle hjelpeapparatet og 
nettverket ofte har fokus rettet mot den mentale kapasiteten hos klienten, men har mindre 
oppmerksomhet rettet rundt endringene som skjer i nettverket, og hvilke konsekvenser dette 
har for helse og livskvalitet (Øvereng 1993:178).  Han påpeker utfordringene som ligger her, 
ikke bare til hjelpeapparatet, men til hele samfunnet. Utfordringene er ikke primært kurerende 
behandling, fordi denne ikke finnes, men derimot:  Hvordan mobiliserer en ressurser, 
fordeler ansvar, tar beslutninger som angår mange, samordner mål og forventninger og deler 
informasjon? (Øvereng1993:178) 
3.5.1 Nettverksmøtet – kan det fungere forebyggende? 
Nettverkspionerene Carolyn Attneave og Ross Speck beskriver gangen i hvordan en type 
nettverksintervensjon, et nettverksmøte, kan være en effektiv problemløser. De beskriver 
hvordan man gjennom innvolvering av alle tre kompetansesystemene i en problemløsnings-
prosess, er i stand til å skape et samarbeidsfelleskap gjennom dialog og fordeling av ansvar og 
oppgaver (Seikkula 2000:73).  Gjennom denne type arbeid vil det sosiale nettverkets funksjon 
styrkes og man vil unngå forvitring av nettverket gjennom å ivareta ressurser og styrke 
relasjonene.  Jaako Seikkula som arbeider med nettverksintervensjoner primært innenfor 
psykiatrien, vektlegger den åpne dialogen og kommunikasjonen som det vesentlige redskap i 
nettverksarbeid. At alle blir hørt og forstått, og sammen skaper et klima hvor man utvikler en 
felles plattform av forståelse og kunnskap og en plan for det videre arbeidet som skal utføres i 
felleskap.  Der hvor dialogen ikke er dialogisk, men derimot monologisk – vi den felles 
forståelsen ikke være tilstede. Han definerer utsagn i den monologiske dialog som en ”lukket 
sirkel som ikke gir åpninger for spørsmål” (ibid:138). I den dialogiske derimot, tilstrebes å 
”skape en felles forståelse ”(ibid:140). I følge Seikkula er det vesentlige poenget  å se 
klientens behov – møte klienten der de er og ikke komme med motforestillinger, eller 
vektlegge sykdomstilstanden eller de ytre omstendigheter – men i fellesskap anstrenge seg for 
å møte de enkelte deltagerene i nettverksmøtet der de faktisk befinner seg. Fagpersonens 
oppgave som leder av nettverksmøtet er å forsøke å vinkle inn nye perspektiver og skape 
trygghet og tillit (Seikkula 2007:58), men ikke legge føringer for møtet. 
Brukermedvirkning er et sentralt begrep i nettverksarbeid.  Som fagperson må man kunne 
styre en prosess som er basert på verdien av menneskets iboende ressurser, og viljen og evnen 
det enkelte individ og nettverket har til å finne egne løsninger på vanskelige situasjoner.  I den 
nylige utgitte boken ”Åpne samtaler i nettverksmøter” undres forfatterene over hvorfor denne 
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arbeidsformen ikke er mer utbredt, da den understreker mange av anbefalingene som ligger i 
den norske helsepolitikken (Vigrestad 2012:11).  
 
3.6 Samfunnets videre strategier 
Det norske velferdssamfunnet står overfor det som blir omtalt som en eldrebølge. Vi lever 
stadig lenger og når de store barnekullene fra etterkrigstiden når pensjonsalder, vil vi få et 
økende antall eldre (Daatland 2011:83). En konsekvens av dette er at demensrelaterte 
sykdommer blir mer utbredt og vil ramme stadig flere. Demensplan 2015 slår fast at pr idag er 
over 71.000 nordmenn rammet av en demenssykdom, og den regner med at minst 350.000 
pårørende er berørt, det vil si 7% av befolkningen.  Før 2050 etstimerer forskerene at antall 
nordmenn med demens vil være tredoblet. Planen understreker og begrunner behovet for å 
utvikle strategier for å kunne imøtekomme behovet for sosiale tjenester som denne gruppen 
vil trenge (Demensplan 2015). Når det gjelder gruppen yngre med demens er antallet 
betydelig mindre, men tidlig intervensjon og tilrettelagt omsorg er også for denne gruppen 
betydelig vektlagt i de offentlige dokumentene. Nasjonalt kompetansesenter for aldring og 
helse har på oppdrag fra Helsedirektoratet gjennomført flere utviklingsprogram rettet mot 
gruppen personer med demens, både når det gjelder utredning og diagnostisering, og om 
dagtilbud og avlastningsordninger (Taranrød 2011, Gjøra 2011). Kompetansesenteret har også 
i disse dager ferdigstilt en rapport bygget på undersøkelser som pågikk fra 2009 til 2011 rettet 
mot familier til yngre personer med demens, som også er en del av Demensplan 2015 
(Haugen 2012). Disse rapportene kartlegger hvilke utfordringer og tilbud som finnes, og gir 
anbefalinger til offentlige myndigheter for videre strategier for å kunne nå målene som er satt 
opp i Demensplan 2015. Startskuddet for Samhandlingsreformen gikk 1. januar 2012 
(St.meld.nr 47 2008-2009). Fra samme dato vil den nye Helse- og omsorgstjenesteloven 
styrke ansvaret til kommunene for det forebyggende og helsefremmende arbeidet lokalt (Prop. 
91L 2010-2011). Dette vil også få konsekvenser for hvordan det offentlige tjenestetilbudet til 
gruppen yngre personer med demens blir organisert i fremtiden. I det neste avsnittet vil jeg se 
på hvilke tilbud som finnes pr idag, og hvilke anbefalinger fagmiljøet går ut med i forhold til 
fremtidig organisering av tilbudet.  
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3.6.1 Eksisterende tilbud   
Ansvaret for utredning av demenssykdom ligger hos primærhelsetjenesten.  For å sikre et likt 
tilbud for alle, anbefaler Kompetansesenteret opprettelse av kommunale demensteam som bør 
være tverrfaglig sammensatt og bestå av yrkesgrupper med relevant kompetanse som er godt 
forankret både politisk og administrativt i hver enkelt kommune. For at et demensteam skal 
kunne fungere opimalt, fordrer dette et godt samarbeid både med fastlegene og med 
poliklinikkene i spesialisthelsetjenesten (Gjøra 2011:59).  Et demensteam med nærhet til 
pasient og pårørende vil også kunne bistå pårørende med informasjon om rettigheter og 
mulige tilbud som avlastning og støttekontakt. En fast kontaktperson vil kunne gjøre det 
enklere å få svar på spørsmål og lettere fange opp forestående kriser i sykdomsforløpet. 
Rapportene viser at det pr i dag er et relativt dårlig utviklet demensutredningstilbud i 
kommunene,  selv om tallene her viser vekst (Gjøra 2011:46).   
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4. Drøfting  
Basert på min problemstilling vil jeg se på hvordan nettverksorientert sosialt arbeid gjennom 
nettverksmøtet kan støtte de pårørende i deres utfordringer i møte med sykdommen demens i 
nær familie.  Kan sosionomen ansatt i hjelpeapparatet være en koordinerende instans gjennom 
nettverksmøtet og bidra til økt livskvalitet gjennom dialog og samhandling for denne 
gruppen?  
 
Det er momenter jeg ønsker å drøfte i det følgende kapittel med utgangspunkt i noen av de 
utfordringer og behov jeg gjennom litteraturstudier og empiri har forstått gruppen står 
ovenfor. 
4.1  Relasjonelle utfordringer 
 
Et nevrons velbefinnende avhenger av dets evne til å kommunisere med andre 
nevroner. Studier har vist at elektrisk og kjemisk stimulering fra både nevronets input 
og dets mål fremmer vitale cellulære prosesser. Nevroner som ikke er istand til å 
forbinde seg effektivt med andre nevroner, svinner. Et nevron som ikke blir brukt, dør. 
(Genova 2007:169) 
 
Det overstående sitat er hentet fra en klinisk beskrivelse av hva som skjer i hjernen når 
demenssykdom inntrer. Dannelse av belegg rundt hjerneceller gjør at de isoleres og dør 
(Engedal 2004:64). En liknende parallell kan vi trekke til hva som skjer i de mellom-
mennesklige relasjonene når sykdom og krise gjør at individene blir isolert fra hverandre og 
hindres i ” …å forbinde seg effektivt med andre….”. Demens som sykdom påfører de 
pårørende store belastninger som i sin tur kan medføre redusert livskvalitet og dårlig psykisk 
helse (Rosness 2012; DMP 2015; Jacobsen 2011:12) Stor omsorgsbyrde, mye stress, sorg og 
tapsreaksjoner hos de pårørende kan over tid initiere til egen sykdom (ibid). Dette vil i i tur 
også påvirke den demessyke negativt, og derved forsterke belastningen på de pårørende 
ytterligere. 
4.1.1 Relasjonen til den demensrammede 
Hos yngre personer med demens er det mange som rammes av former for demens som gir 
store atferdsendringer (Haugen 2002). Gradvise personlighetsforandringer og endrede 
rollemønstre kan føre til opplevelser av sorg hos den pårørende over tapet av sin friske 
livspartner og det samlivet de hadde (Jacobsen 2011). Det endrede relasjonsmønsteret vil 
rykke opp gjensidigheten i forholdet og kjærligheten som forholdet er bygget på, vil endre 
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karakter. Samtidig viser Johansens undersøkelse (2012) at mange demensrammede har en 
manglede forståelse og empati for hvilken belastning sykdommen har på de pårørende.  Kan 
nettverksmøte som tilnærmingsform hjelpe de pårørende i denne sammenheng?  
I sin artikkel om gjensidighet skriver Fyrand om behovet for en tre-leddet dialog der hvor 
gjensidigheten er i ubalanse. En tredje aktør, en ”advokat”, som kan tre inn i den 
demensrammedes sted, og bidra til å gjenskape en balanse og forståelse for den pårørende 
(Fyrand 2010:3). Denne aktøren kan være en profesjonell helsearbeider, eller kanskje eller 
flere fra nettverket med innsikt og kjennskap til hvordan situasjonen var før sykdommen brøt 
ut.  
Barn og unge som er hjemmeboende med en demenssyk forelder, vil også ha et stort behov 
for dialog som kan forklare endringene som oppstår (Barca 2012).  Ett nettverksmøte mellom 
fagpersoner, nettverk og den andre pårørende vil kanskje kunne gi den unge en trygghet og 
følelse av kontinuitet i en veldig vanskelig og krevende tid, og også dekke den unges behov 
for gjensidighet og støtte. 
 
4.1.2 Relasjonene til det sosiale nettverket.  
En alvorlig kronisk sykdom som demens kan bidra til at det sosiale nettverket trekker seg 
unna, og grunnlaget for redusert livskvalitet vil bli ytterligere forsterket og gradvis føre til 
isolasjon og ensomhet (Fyrand 2007:88). Kan hjelpeapparatet gjennom nettverksmøter bidra 
til å forsterke de relasjonelle båndene for å forhindre at forvitring av nettverket skjer? En 
intervensjon som et nettverksmøte er kan øke graden av forståelse og involvering av det 
sosiale nettverket gjennom dialog og samhandling av de forskjellige aktørene.  Å forstå, sier 
Østerberg i Jakobsen, oppstår ved at vi innser sammenhenger … og er en betingelse for god 
omsorg… (2011:18). Menneskets motstandsressurser sier Antonovsky, sosiologen som er 
opptatt av faktorer som fremmer helse, er avhengig av den enkeltes opplevelse av 
sammenheng (Vigrestad 2012:47). Altså vil tiltak som fremmer økt forståelse av sammenheng 
også kunne fremme og styrke menneskets motstandsressurser. Innvolvering av det sosiale 
nettverket vil kunne forhindre at det trekker seg unna, og for alle deltagerene inkludere og 
fremme forståelse.  Samtidig vil et nettverksmøte fordre åpenhet og deling av informasjon for 
at møtet skal ha en funksjon. Vanskelige følelser som aggresjon, irritabilitet og sinne hos 
pårørende, eller åpenhet rundt upassende atferd hos demenssyk partner (Ingebretsen 2002:45), 
kan kanskje for mange være en barriere og skulle dele med flere. Mange vil kanskje synes at 
det kan bli en ekstra tilleggsbelastning, i stedet for en hjelp.  Kan et tilbud om et 
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nettverksmøte tidlig i sykdomsfasen demme opp for dette? Om tilbudet om nettverksmøte 
kommer tidlig i sykdomsfasen på diagnosetidspunktet, vil de pårørende da lettere være i stand 
til å vurdere nytteverdien av intervensjonen? Et viktig punkt er at de pårørende må selv ønske 
å holde et nettverksmøte (Fyrand 2005:226), og bli gjort oppmerksomme på at en reduksjon i 
det sosiale nettverket kan være en av flere konsekvenser av sykdommen over tid, og på sikt 
kunne få en negativ ringvirkning for deres egen helse, livskvalitet og evne til omsorg. 
Jakobsen viser til at pårørende som har et åpent forhold om sykdommen  i større grad 
beholder sitt sosiale nettverk fordi kunnskap skaper forståelse, og ”gjennom forståelse og 
innsikt kan mennesker få kontroll over sin frykt og skam som ofte er årsaken til at venner og 
nettverk uteblir” (Jacobsen 2011:115).  Derfor tenker jeg at hjelp til vedlikehold av eget 
nettverk gjennom nettverksmøtet kan være nødvendig for å motvirke isolasjon, ensomhet og 
depresjon blant gruppen pårørende til yngre demensrammede. Nettverket vil kunne bidra med 
sosial støtte og øke evnen til mestring av stress. 
4.1.3 Relasjonene til det profesjonelle nettverket 
Både yngre personer med demens, de pårørende, fagmiljøet, det offentlige hjelpeapparatet og 
de styrende organer bekrefter behovet av gjensidig utveksling av informasjon, økt samarbeid 
og samhandling som viktige områder (Jakobsen 2011; DMP 2015; Gjøra 2012; Rosness 
2012).  Pårørende til yngre personer med demens vil i tidlig sykdomsfase ha et stort behov for 
informasjon og veiledning i forhold til sykdommens utvikling. Undersøkelsen til 
Kompetansesenteret viser at pårørende bekymrer seg mye over fremtidige utfordringer og tap 
(Rosness 2012:8). Samtidig opplever mange manglefull oppfølging og informasjon.  Kan 
nettverksmøtet som tilnærmingsform møte noen av disse behovene? At de profesjonelle 
deltagerene i ett nettverksmøte er likestillte aktører med det sosiale nettverket og den 
pårørende selv, de tre kompetansesystemer (Fyrand 2005:127) – kan det fremme en effektiv 
og brukertilpasset informasjon og tilrettelegging? Kan forpliktende avtaler inngått i 
nettverksmøter fremme den pårørendes følelse av mestring og behov for å bli ivaretatt og 
hørt? Når de ulike profesjonene på de ulike nivåene i det profesjonelle nettverket også får et 
fora de kan samhandle, kan det medføre effektiv utnyttelse av ressurser og en bedre 
utveksling av informasjon som igjen kommer de pårørende og familien til gode.  Samtidig er 
vi som helse- og omsorgsarbeidere bundet av taushetsplikten. Den er til for å beskytte, og må 
ikke være til hinder for dialog som kan styrke samhandling. Den må avklares i forhold til 
nettverksmøtet, slik at taushetsplikten ikke blir til hinder for konstruktiv dialog (Vigrestad 
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2012:148). Den moralske taushetsplikt innen nettverksmøtet er også et tema som må avklares 
i forkant, og kan løses ved en skriftlig samtykkeerklæring fra alle involverte (ibid: 149).   
 
Et hovedspørsmål for meg blir derfor om nettverksmøtet kan bli en arena som kan bidra til et 
forebyggende arbeid på alle plan – samhandling på tvers av profesjoner og roller -  som kan 
fremme trygghet og forutsigbarhet for de pårørende i en  usikker fremtid ? 
 
 
4.2  Utfordringer knyttet til helse og livskvalitet 
Det sosiale nettverks betydning iforhold til psykisk og somatisk helse er vel dokumentert flere 
steder i litteraturen (3.4). Medisinsk forskning viser til at kronisk forhøyning av 
stresshormonet cortisol og adrenalin i kroppen demper immunforsvaret (Getz 2011). 
Ved kronisk sykdom kan nettverket gradvis forvitres, fordi det blir en ubalanse i forholdet 
(Fyrand 2007). En kronisk, progressiv og dødelig sykdom som demens er, krever mye av 
nettverket (Øvereng 1993:178). Personlighetsforandring, kognitiv svikt i form av sviktende 
hukommelse, gradvis tap av forståelse og språk, repeterende handlinger og tap av hemninger 
er noen av mange mulige konsekvenser av sykdommen (Engedal 2004:103). Vanskelige 
følelser som skam, skyld, redsel og angst kan lede til psykiske belastninger både for den syke 
selv, og for de nærmeste pårørende (Jakobsen 2011). Når da også det naturlige støttesystemet, 
nettverket, trekker seg unna fordi det blir vanskelig – eller kanskje fordi isolasjon synes som 
et bedre alternativ for familien (3.5), kan dette fort bli en ond sirkel. Ved en 
nettverksintervensjon på et tidlig stadium vil man kanskje være istand til å forebygge denne 
forvitringen av det naturlige støttesystemet. De tre kompetansesystemene (3.4.1)  kan  i 
samarbeid lære om hvordan man bedre kan forstå den sykes atferd gjennom å dele kunnskap. 
Lære av hverandre om hvordan tålmodighet og respekt vil bli satt på prøve gjennom 
sykdomsutviklingen, og øke forståelsen av hvorfor det skjer. Nettverksmøtet vil kunne gi 
mulighet for å dele følelser og utfordringer, melde behov om praktisk bistand som 
støttekontakt eller avlastingsplass, eller være et forum hvor det er lov til å sette ord på 
vanskelige følelser og sinnstemninger. Her kan man få mulighet for å få aksept og støtte og 
mulighet for å bearbeide vanskelige følelser, og gjennom det forebygge sykdom hos de 
pårørende.  Men dette kan også være svært utfordrende. Det fordrer åpenhet og derved mulig 
blottleggelse av egne, kanskje mindre sympatiske sider. I vårt samfunn kan det være en 
krevende disiplin. Raushet i forhold til egne, så vel som andres følelser – toleranse og respekt 
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er alle disipliner alle kunne lære mer av uavhengig av hvor på livsveien vi befinner oss, og 
nettverksmøtet vil kanskje være en arena hvor disse disipliner kunne rustes opp i gjensidig 
respekt og toleranse.
  
 
Bacheloroppgave i sosialt arbeid. Kand.nr 2050 
 
  
28 
5. Oppsummering og konklusjon 
Det er mange aspekter ved det å trekke mange aktører  inn i et felles arbeid rundt en familie 
rammet av en alvorlig, kronisk sykdom. Mange vil ønske å skjerme seg fra omgivelsene, og 
det er et standpunkt som må respekteres.  Flere i nettverket ønsker kanskje ikke å innvolveres, 
det må også respekteres.  Vi er på et utviklingstrinn i vårt samfunn i dag hvor åpenhet rundt 
psykiske lidelser som depresjon og suicidalitet er langt mer vanlig enn for bare få år siden. 
Demens er fremdeles til en viss grad fremdeles omspunnet av myter – og det er kanskje på 
tide at denne sykdommen også løftes frem i lyset, ikke bare som en sykdom som rammer de 
som er på slutten av sin livsreise, men som en tilstand som etter hvert kommer til å berøre 
store deler av vårt samfunn.  Mestrings- og ressursperspektivet til hvert enkelt individ må 
vektlegges som en vesentlig faktor i tiltakskjeden, samtidig som ingen skal måtte føle seg 
overlatt helt til seg selv i en så alvorlig krise som det er å få en demensdiagnose i ung alder, 
slik undersøkelser viser at mange synes tilfellet er i dag (Rosness 2011).  
 
Jeg mener jeg har vist gjennom min oppgave at svaret på min problemstilling er at 
nettverksorientert arbeid er en tilnærming som kan virke støttende i hjelpeapparatets arbeid 
rettet mot pårørende til yngre personer med demens. Samtidig er denne arbeidformen i sosialt 
arbeid noe som krever kompetente fagpersoner som er villig til å ”gå den ekstra milen” med 
familien og nettverket.  Demens krever mye av ett nettverk, sier Allan Øvereng (1993:178) og 
svaret på hans utfordring til hjelpeapparatet og samfunnet (3.4)  er kanskje nettverksmøter, 
selv om det muligvis ikke passer for alle. Min oppfatning er at et tilbud om dette vil være et 
positivt bidrag til så vel de pårørende som til nettverket og de profesjonelle, og helt i tråd med 
samfunnets helsepolitiske føringer (NOU 2011/17; DP 2015; St.prop 91L 2010-2011).  
 
Mitt faglige ståsted innebefatter en tro på at vi som sosialarbeidere ikke er satt til å finne 
løsninger for de vi skal hjelpe, men virke som katalysatorer for at menneskene selv finner sin 
vei, og fungere som støtte, veiledere og kunnskapsspredere. At et demensteam i alle 
kommuner og i alle bydeler om noen år består av minst en sosionom eller annen fagperson 
med spesialkompetanse innen nettverksarbeid må være mitt håp for fremtiden. Jeg synes med 
Vigrestad (2012:224) det er interessant å se i hvor stor grad nettverksorientert sosialt arbeid 
passer inn i de rådende sentrale føringer for målsettingen i norsk helsepolitikk (SH.dir. 
08/07:74). Man ivaretar behovet for samhandling og samarbeid i mellom de forskjellige nivå i 
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hjelpeapparatet, samtidig som brukermedvirkningsperspektivet er inne i sterk grad gjennom 
representasjon av brukeren selv og det personlige nettverket. Jeg har tro på at 
nettverksorientert sosialt arbeid må løftes frem i lyset for å være med å gi enkeltindividene i 
samfunnet en mulighet til å bidra sammen med de profesjonelle for sammen og finne 
tilpassede løsninger på noen av de utfordringene velferdssamfunnet står ovenfor i årene som 
kommer. 
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